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Eine alte Geschichte? 


Anstelle eines Vorworts 


Lange schlummerte diese Arbeit bereits bei uns, weil sie auf ein Vorwort wartete. 

Wieder übertragen wir beispielhaft Erfahrungen aus dem angloamerikanischen Raum: 

Die Geschichte der Brustkrebspatientin Rose Kushner und Berichte über ihr Wirken und kritische 
Reflexionen des Medizinsoziologen und Medizinhistorikers Barron H. Lerner, damit Interessierte 
auch bei uns die Möglichkeit haben, mehr über die komplizierten Zusammenhänge und Mechanismen 
der Instrumentalisierung im Zusammenspiel von Patientinnen, Medizin, Politik und Industrie zu 


lesen, um auch bei uns entsprechende Zusammenhänge besser erkennen und verstehen zu können. 
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Eine alte Geschichte? 


von Gudrun Kemper 


Rose Kushner 


Wer war Rose Kushner? (1929 -1990) 


Rose Kushner war eine Journalistin, Brustkrebs- 
expertin und Patientinnenvertreterin, die am 22. 
Juni 1929 in Baltimore, Maryland (USA) als vier- 
tes Kind von Israel and Fannie (Gravitz) Rehert 
geboren wurde. Ihre Eltern waren aus Litauen 
und Lettland eingewandert, der Vater Schneider, 
die Mutter Hausfrau. 1951 heiratete Rose Harvey 
Kushner. Das Paar bekam zwei Söhne, Gantt 
(*1952) und Todd (*1956), sowie die 1958 gebo- 
rene Tochter Lesley. Die Familie lebte in einem 
Vorort von Washington, D.C. Weil sie immer Ärz- 
tin werden wollte, begann Rose Kushner mit ers- 
ten präklinischen Semestern an der Johns Hop- 
kins Universität, wechselte dann jedoch zur Jour- 
nalistik und arbeitete als freie Mitarbeiterin in 
Bolivien und Vietnam (1967), bis sie ihr Journa- 
listik-Studium (mit einem BA, summa cum lau- 
de) an der University of Maryland im Jahre 1972 


abschloss. 


Brustkrebs 


1974, im Alter von 44 Jahren, tastete Rose einen 
Knoten in ihrer Brust. Sie war an Brustkrebs er- 
krankt. Ihr guter Zugang zu Informationen öffne- 
te ihr einen neuen Weg, denn sie war eine derje- 
nigen Frauen, die sich vor der Therapie bereits in 


Bibliotheken - genauer: in der amerikanischen 


Bibliothek für Medizin (United States Library of 


Medicine, www.nlm.nih.gov), seinerzeit sicher 





einer der weltweit besten Orte für solche Recher- 
chen - über Behandlungsmöglichkeiten infor- 
miert hatte und diesbezüglich ihre eigenen Ent- 
scheidungen traf. Sie verwehrte Standardbehand- 


lungen und gab selbst die Richtung vor. 


Rose Kushner lehnte die Gewebeprobe (Biopsie) 
und Mastektomie in einer einzigen chirurgischen 
Sitzung, die damals noch das übliche Verfahren 
war, ab und verlangte zunächst die alleinige 
Durchführung einer Gewebeprobe. Sie wollte zu- 
erst wissen, woran sie erkrankt war, um dann mit 
Spezialisten ihre Entscheidungen zu treffen. An- 
fänglich musste sie sich bei der Arztsuche - ihren 
Angaben zufolge in 18 Telefonaten - von den Chi- 
rurgen ablehnen lassen, die alle lediglich sofort 


eine „Halsted-Mastektomie“ durchführen woll- 


ten. Diese brutale Vorgehensweise mit äußerst 





Abbildung: Halsted-Mastektomie (von 1924) 
Wellcome Library, Creative Commons 2.0 
http://catalogue.wellcome.ac.uk/record=b1323063 
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radikalen Operationen war in den USA noch lan- 
ge über diesen Zeitpunkt hinaus üblich. Auch in 
Deutschland sind diese radikalen Operationsver- 


fahren Standardtherapie gewesen, obwohl es an 






Rose Kushner in Aktion 


Rose Kushner gab sich nicht „ohnmächtig“ dem 
hin, was medizinisch in dieser Zeit für sie vorge- 


sehen war. Sie traf ihre Entscheidungen und be- 


gann, ihre Erfahrungen, die eigene „Tra- 
gödie einer Brustkrebserkrankung“, in 
, Aktivitäten gegen die Krankheit umzu- 

setzen, wie so viele Frauen, die nach ihr 

einen ähnlichen Weg eingeschlagen 
\ haben. Nach wie vor sind die Folgen 
\ der Erkrankung auch heute noch so 
ı einschneidend, dass nicht damit zu 
> , rechnen ist, dass sich dies so schnell 


. ändern wird. Frauen haben ein be- 
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wissenschaftlichen Grundlage für dieses Vorge- 
hen in Form von entsprechenden Daten, die ein 
verbessertes Überleben durch dieses chirurgische 
Vorgehen hätten belegen können, schlicht man- 
gelte. „Noch immer wird nicht allen Frauen in 
Deutschland eine Brust erhaltende Therapie als 
eine realistische Option angeboten - auch 15 Jah- 
re nach Publikation eindeutiger Studien nicht. So 
zeigt der 1999 veröffentlichte Film „Lebenskünst- 
lerinnen“ fünf Frauen, alle unter 50 Jahre alt, die 
nach einer Brustkrebsdiagnose ohne weitere Dis- 
kussion mit einer Mastektomie bedient wurden“, 
stellte die Ärztin und Brustkrebsexpertin Friede- 


rike Perl in „Brust 2000“ fest. 


Rose Kushner bestand auf einem weniger radika- 
len, modifizierten Verfahren mit rekonstruktiver 
Chirurgie. Es ist eines ihrer Verdienste, dass die- 


ses radikale Vorgehen in den USA später einge- 
stellt wurde. 


New York Times, 22.10.1979 


: rechtigtes Interesse an Mitspracherechten 
und Mitentscheidungsrechten bei der Thera- 
pie von Brustkrebs. 


Rose Kushner schrieb Zeitschriftenartikel und 
eine Reihe von Büchern: „Breast Cancer: A Per- 
sonal History and Investigative Report” erschien 
1975. Im selben Jahr gründete sie auch eine Bera- 
tungsstelle für Frauen mit Brustkrebs, um Infor- 
mationen und Unterstützung für betroffene Frau- 
en anzubieten. 1976 begann auch in Deutschland 
Ursula Schmidt, Brustkrebspatientin und Be- 
gründerin der „Frauenselbsthilfe nach Krebs“, 
mit einem ähnlichen Engagement. Die Essenerin 
Reinhilde Willwerth von der „Interessengruppe 
Diagnose Brustkrebs“ sagte 1999 in einem Inter- 
view: „Wir wollen zeigen, wie viele Wege es nach 
einem Krankheitsbefund gibt, bis zum Nein sa- 
gen, wenn uns in der Behandlung etwas nicht 
passt. Wir sind noch immer aktiv, damit wir uns 
und andere Frauen aufklären und Selbstbewusst- 
sein gewinnen und erhalten, um sagen zu kön- 
nen, wir wollen Bedenkzeit haben. Wir müssen 


nicht nur sagen, ja, Herr Doktor, in Gottes 
Namen.“ 
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Rose Kushner wurde im Juni 1977 als einzige 
„nicht-ärztliche* Expertin in eine Kommission 
des Nationalen Gesundheitsinstituts NIH beru- 
fen, das ihr „Zweischritt-Verfahren“ (Gewebepro- 
be vor der Operation) bei Verdacht auf Brust- 
krebs schließlich adaptierte. Im Resultat führte 
dies nicht mehr automatisch zu einer Mastekto- 
mie, wenn eine Frau einen Knoten in ihrer Brust 


tastete. 


Ein Special der „New York Times” 


Nan Robertson berichtete in ihrem Artikel „Der 
Kampf einer Frau gegen die „Ein-Schritt“-Brust- 
krebstherapie“ (s. S. 6), der in einem Special der 
New York Times vom 22.10.1979 erschienen war, 
über Rose Kushner und das kontroverse Buch 


„Breast Cancer“ (so der Titel der gebundenen 





Ausgabe von 1975, das Taschenbuch trug später 
den Titel „Why me?“, noch später dann „Alterna- 
tives“), das damals 22.000 mal verkauft worden 
war. In Rezensionen wurde das Buch als „ver- 
trauenswürdig, umfassend und provokativ“ be- 
zeichnet. Kushners Chirurg Thomas L. Dao em- 
pfahl die Lektüre jeder Frau in den Vereinigten 
Staaten. Die radikale Operation nach Halsted war 
zu diesem Zeitpunkt in den USA seit rund 80 
Jahren Standard, und in jedem Jahr unterzogen 
sich über 25.000 Amerikanerinnen (damals 
knapp 59% der Neuerkrankten) der entstellenden 
und zu schweren Behinderungen führenden Ope- 
ration. So hatte beispielsweise auch die amerika- 
nische Präsidentengattin Betty Ford 1974 diese 
verheerende Operation durchführen lassen. Die 
amerikanische Krebsgesellschaft (American Can- 


cer Society) setzte das Buch auf den Index und 


empfahl seine Rücknahme. Das medizinische Es- 


tablishment bezeichnete Kushner als eine 
„schreckliche Spinnerin“, eine „Pest“ und besten- 
falls eine „Agitatorin“. Man warf ihr vor, keine 
Ärztin zu sein, und nicht eben wenige Ärzte stan- 
den auf dem Standpunkt, dass Frauen nicht zu 


viel wissen sollten. 


Liest man heute die leicht verschlüsselte Bot- 
schaft „Schuster bleib bei deinen Leisten“ im Ex- 
trablatt der „Frauenselbsthilfe nach Krebs“ aus 
dem Jahr 2007, die „eventuell noch deutlicher 
ausgesprochen werden könnte“, so dürften sich 
Frauen bei uns in Deutschland auch heute, knapp 
30 Jahre später, zu den Krebstherapien, die sie 
durchlaufen sollen, immer noch nicht unabhän- 


gig sachbezogen äußern. 


Als gängige Erklärungsmuster von Ärzten listete 


die New York Times damals auf: 


- Frauen sind von zuviel Wissen verwirrt, 

- Frauen sollten nicht mehr Informationen ha- 
ben, als sie verarbeiten können, 

- Frauen haben keine professionellen Struktu- 
ren („no business“), um etwas im Kontext 
Brustkrebs zu beurteilen, 


- Frauen wollen es gar nicht wissen. 


Kushner beschrieb in ihrem Buch bereits damals 
die ökonomischen Effekte beziehungsweise An- 
reize in der Brustkrebsmedizin. So stellte sie her- 
aus, dass die Halsted-OP lukrativer als eine Brust 
erhaltende Operation sei: „They get more money 
for a Halsted than a modified or one of the five 
lesser types of breast surgery, more money for an 
in-patient biopsy than an out-patient one“ („Es 
gibt mehr Geld für eine Halsted-OP als für eine 
der fünf kleineren Formen der Brustkrebschirur- 
gie, sowie mehr für eine stationäre als für eine 
ambulant durchgeführte Biopsie“, New York 


Times, 1979, a.a.O.). Der Anteil der weiblichen 
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Chirurgen in den Vereinigten Staaten lag zu die- 
sem Zeitpunkt bei nur 3,4 Prozent. Zum Ver- 
gleich wies Kushner darauf hin, dass im Moskau- 
er Institut für Onkologie (Moscow Oncology In- 
stitute) bereits 1974 die gesamte Sektion aus 
Frauen bestand, die zudem wesentlich besser auf 
die Primärbehandlung von „frühem Brustkrebs“ 
spezialisiert gewesen sei. Jedoch hätten auch in 
der Sowjetunion damals nicht alle Frauen von 
dieser Situation profitiert, am Petrov Institute of 
Oncology in Leningrad (heute St. Petersburg) sei- 
en die Ärzte männlich und die Halsted-OP Routi- 
ne gewesen. (Ob die exemplarischen Vergleiche 
der russischen und der amerikanischen Brust- 
krebsmedizin auf einer validen Basis beruhen, 


darf man aber auch bezweifeln.) 


Die New York Times schreibt weiter, dass Kush- 
ner ihr „Breast Cancer Advisory Center“ in ihrer 
Wohnung begann, und für zwei Jahre - bis das 
Geld verbraucht gewesen sei - gab es dort eine 
Krankenschwester, die rund um die Uhr Fragen 
beantwortete. Als Rose Kushners Buch „Why 
me?“ 1982 als Taschenbuch-Erstauflage erschien, 
gab es diese „Hotline“ nicht mehr, aber Rose 
Kushner beantwortete alle Fragen, die sie per 
Post erhielt, und versandte Infoblätter zu Brust- 
krebs. Später erschien ihre Broschüre „Was tun, 
wenn ... es Brustkrebs sein könnte“, die dann so- 
gar für die Amerikanische Krebsgesellschaft her- 


ausgegeben wurde. 


Im Juni 1979 gab es in den USA den neuen „Kon- 
sensus“ für die regelmäßige Durchführung einer 
Biopsie vor weiteren chirurgischen Maßnahmen. 
Kushner setzte sich — als Mitglied im National 
Cancer Advisory Board, in das Präsident Carter 
sie berufen hatte — dank ihrer Argumente durch. 
In der chirurgischen Versorgung von Frauen mit 


Brustkrebs hatte dies Auswirkungen, die bis heu- 


te nachwirken: Keine Frau muss mehr in den OP 
gehen, ohne zuvor zu wissen, welche Operation 
im Falle von Brustkrebs bei ihr durchgeführt 
wird. Das Trauma, mit nur einer Brust statt mit 
beiden aufzuwachen, ohne vorab selbst die Ent- 
scheidung treffen zu können und die Zustim- 
mung gegeben zu haben, hätte demnach bereits 
damals beendet sein können. Auch die Halsted- 
OP war nicht länger die „Behandlung der Wahl“, 
sie wurde zunächst durch modifiziertere Formen 
der Mastektomie, später zunehmend durch Brust 


erhaltende Operationen, ersetzt. 


Dr. Bernhard Fisher, der damals dem Brustkrebs- 
gremium des National Cancer Institute der USA 
vorstand, sagte in der New York Times abschlie- 
Bend, dass Kushner für Irritationen gesorgt hätte 
und ihr nicht alle hinsichtlich der Methoden und 
des Ergebnisses zustimmen könnten, doch es hät- 
te sich etwas getan. „Sie hat Frauen und Männer 
gestoppt, um nachzudenken, und am Ende hat sie 


viel Gutes vollbracht.“ 


Rose Kushner gegen Chemo 


Unter dem Titel „Is Aggressive Adjuvant Chemo- 
therapy the Halsted Radical of the ‘80s?“ (über- 
setzt etwa „Ist die aggressive adjuvante Chemo- 
therapie das Halsted-Radikal der 'Soer Jahre?“, 
eine Frage, die bis heute nicht wirklich geklärt 
ist) wurde Rose Kushner im November 1984 in 
der wissenschaftlichen Fachzeitschrift „Cancer 
Journal for Clinicians” erneut aktiv. Sie sprach 
aus, was viele Frauen damals wie heute dachten 
und denken, und benannte die Nebenwirkungen 
der Chemotherapie bis hin zur Verursachung 


neuer Krebserkrankungen. In ihrem Artikel be- 


ts Aggressive Adjumand 
Chemoiherapy the Halsted 
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zeichnet sie die Vorteile insbesondere für die 
große Mehrheit der postmenopausal erkrankten 
Frauen als marginal. Die „Bonnadonna-Ergebnis- 
se“ zur ersten „Standard-Chemotherapie“ bei 
Brustkrebs mit der Wirkstoff-Kombination CMF 
lagen zu diesem Zeitpunkt mit einer Nachbeob- 
achtungszeit von 14 Monaten vor und wurden 
von der Fachwelt „enthusiastisch“ aufgenommen. 

Kushner vertrat jedoch 


den Standpunkt, dass 


Radical of the 805? 


DW 777 


Wie das I di Casa ya 10 de 
Vrndund an Men de Amnermeng nee 
ME Wim Dana id Ei Ka 
schaun di wu san ven I pam 


win wa john. 2a FH Mar 


Ad aa ba baden mn Haare Di 
woran a pa han iur ame dan m 
we 


erst zumindest ein 


Minimum von fünf 


aan Wie he een va a 
tun ini ii De Kunalas 


Jahren 


a” 


abgewartet 


werden müsse, eine 


Mn Ahern m mag ches aaa 
Kr Cmamand, vesrıime 
. 


Forderung, die kriti- 
sche Brustkrebs-Orga- 


as ss 
Tree 
dee m Ha}. han am ann 


nisationen bis heute 
Sie 


so sehr sie 


unterstreichen. 


schrieb, 





sich auch wünsche, 


a AO NOMEEREETTE um - 


dass mit der zusätz- 
lichen (= adjuvanten) Chemotherapie endlich ein 
Wundermittel gegen Brustkrebs gefunden sei, so 
sehr befürchte sie nun, dass diese hochfliegenden 


Hoffnungen sich nicht bestätigen würden. 


Krankheitsrückfall 


Im Juni 1982 wurde bei Rose Kushner erneut 
Krebs diagnostiziert. In der Haut über der ampu- 
tierten Brust, unweit der Narbe, fand sie selbst 
ein vier Millimeter großes neues Karzinom. 
Knapp acht Monate zuvor hatte sich nach einem 
Implantatwechsel eine Infektion eingestellt und 
sie entdeckte einen schmalen, verschiebbaren 
Knoten. Zunächst verlief die Genesung ohne Zwi- 


schenfälle, bis ein paar Wochen später ein simp- 


ler Pickel da war. Die Antibiotikatherapie ließ die 
Zeichen einer Infektion abklingen, aber eine feste 
Verhärtung blieb. Der neue Knoten wuchs im 
Verlauf der Monate langsam weiter. „Ich wollte, 
dass er entfernt wird, aber der Chirurg meinte, 
dass der Knoten sich nur in meiner Vorstellung 
vergrößerte und verschwände, wenn ich die Fin- 
ger davon lassen würde“, beschrieb Kushner ihre 
Situation. Doch leider verschwand der Knoten 
nicht. Es war wieder Krebs und diesmal keine 
Primärerkrankung. Die Pathologie war ernüch- 
ternd: Adenokarzinom der Mamma, entspre- 
chend metastasierendem Brustkrebs, die Zellen 
waren identisch mit denjenigen, die man auch 
1974 bei ihr nachgewiesen hatte. Wie immer ging 
Rose Kushner nun in die Bibliothek. Sie las, dass 
Lokalrezidive und speziell späte Lokalrezidive 
keine gute Prognose haben. Sie musste begreifen, 
dass sie - mit ihrer Hautmetastasierung, die seit 
1982 als solche eingestuft wurde - im Stadium IV 
der Erkrankung war. Sie schrieb, dass diese fei- 
nen Unterschiede in der Terminologie eine 180- 
Grad-Wende für sie bedeuteten, nämlich von der 
Hoffnung einer möglichen Heilung hin zu der Er- 
kenntnis, möglicherweise unheilbar erkrankt zu 
sein. Doch sie lehnte die Behandlung mit einer 
Chemotherapie ab, obwohl man versuchte, ihr 
klarzumachen, dass sie als „Jungfrau“ in Sachen 
Chemotherapie Aussicht auf Heilung habe. Sie 
kannte keine Daten für solche Erfolge einer Che- 
motherapie und wählte, weil sie das Gefühl hatte, 
dass sie etwas tun müsse, statt dessen Tamoxifen. 
Da sie damit nicht die gravierenden Nebenwir- 
kungen einer Chemotherapie hatte, war sie sehr 
zufrieden mit dieser Wahl. Auf einer medizini- 
schen Veranstaltung hörte sie Diana Brinkley, ei- 
ne Strahlentherapeutin vom King’s College Hos- 
pital in London, die dort berichtete, ihr scheine 


es so, dass unter einer Chemotherapie viele Frau- 
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en leiden würden - für den Erfolg von sehr weni- 
gen. Auch Michael Shimkin, einer der Gründer- 
väter des amerikanischen Nationalen Krebsinsti- 
tuts NCI, beeinflusste Rose Kushner in ihrer Be- 
wertung der Chemotherapie. Shimkin beklagte 
nach dem Missbrauch der Chirurgie den Miss- 
brauch der Chemotherapie mit CMF, die Privat- 
ärzte den Frauen außerhalb von klinischen Stu- 
dien verabreichten, ohne valide Daten abzuwar- 
ten und ohne Frauen über die Fakten einer zyto- 
toxischen adjuvanten Therapie hinreichend auf- 


zuklären. 


Frauen werden auch bei uns selbst heute noch 
mit wenigen rudimentären Informationen über 
den Einsatz der adjuvanten Chemotherapie abge- 
speist. Daten zu Einsatz und Wirksamkeit von 
immer toxischeren Chemotherapien, von Anthra- 
zyklinen bis zu Taxanen, sind für Frauen weder 
transparent noch wirklich zugänglich oder nach- 
vollziehbar. Aus Gesprächen mit ihren Ärzten in 
unseren großen medizinischen Zentren in 
Deutschland berichten Patientinnen bis heute, 
dass sie bei Fragen zur Chemotherapie mit Ant- 
worten wie „Es reicht, wenn wir [Ärzte] wissen, 


dass die Therapie wirkt“ be(un)ruhigt werden. 


Was hat sich also bis heute, rund 30 Jahre später, 
wirklich verändert? Kushner berichtete, dass sie 
zunächst nicht sicher war, ob es genügend harte 
Daten für sie gäbe, die eine Beunruhigung von 
Frauen in der Chemotherapie-Kontroverse recht- 
fertigen würden. Doch vor dem Hintergrund von 
vielen intransparenten Zusammenhängen teilen 
viele Patientinnen noch heute auch diese Beun- 


ruhigung. 


Rose Kushners weiteres Engagement 


Rose Kushners Buch „Why me?“ wurde 1984 mit 
dem Titel „Alternatives” neu aufgelegt. Sie erhielt 
zahlreiche Preise für ihre Arbeiten und ihr Enga- 
gement gegen Brustkrebs. Sie war eine der 
Begründerinnen der National Alliance of Breast 
Cancer Organizations (NABCO) und von 1986 bis 
1989 deren Vorstandsmitglied. Diese Organisati- 
on finanzierte all ihre Programme und Prioritä- 
ten über Sponsoring und Spenden von pharma- 
zeutischen Firmen, was auch im Programm spür- 
bar war, so dass ihr schließlich der Ruf anhaftete, 
eine 100-prozentige Tochtergesellschaft der 
Pharmabranche zu sein. (Im Juni 2004 wurde die 


Organisation deswegen schließlich aufgelöst.) 


1984 startete Rose Kushner ihre Kampagne gegen 
die Chemotherapie. Außerdem war sie an einer 
Studie der FDA zur Erforschung von Brust-Sili- 
kon-Implantaten beteiligt und arbeitete in einer 
Arbeitsgruppe zur Untersuchung der Geschichte 
von Frauen mit, die - wie sie selbst - in der 
Schwangerschaft DES (Diethylstilbestrol) einge- 
nommen hatten, ein Medikament, das in vielen 
Fällen zu schweren Folgeschäden und Missbil- 
dungen bis hin zu vermehrten Krebserkrankun- 
gen bei den Nachkommen führt (siehe dazu auch 


unsere Information in „Alternativen 1 - Ein ande- 


res Rezept“, S. 15). 





Rose Kushner starb am 7. Januar 1990. In einem 
Nachruf von Gina Kolata, der am 10. Januar 1990 
in der New York Times erschien, sagte Dr. Bruce 
A. Chabner, der Direktor des NCI in Bethesda, 
Maryland, USA: „Viele Menschen haben auf sie 


gehört und ihr vertraut.“ 
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Barron H. Lerner 


Was können wir heute aus Rose Kushners 
Geschichte lernen? Dem geht Barron H. Lerner 


nach. 


Wer ist Barron H. Lerner? 


Barron H. Lerner (*1960) ist Professor für Medi- 
zin und Public Health an der Columbia Universi- 
ty. Auch seine Mutter erkrankte an Brustkrebs, so 
dass er Erfahrungen aus dem persönlichen Um- 
feld mit dieser Krankheit hat. Seine Mutter über- 
lebte die Krankheit, so schreibt er, weil sie früh 
genug erkannt wurde, trotz befallener Lymph- 
knoten. Er erlebte mit, wie Freundinnen sich von 
seiner Mutter abwandten, weil sie mit der Krank- 
heit nicht umgehen konnten. Seine Eltern berie- 
ten ihn auch im öffentlichen Umgang mit der 
Krankheit seiner Mutter, so dass sich insbeson- 
dere seine Mutter selbst im Einklang mit seinen 


Veröffentlichungen fühlt. In einem Radiointer- 


vr = view berichtete er dies 
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anlässlich des Erscheinens 
seines Buches „The Breast 
Cancer Wars: Hope, Fear, 
and the Pursuit of a Cure 
in Twentieth-Century 
(„Die 

Hoffnung, 


America” Brust- 
krebskriege: 


Angst und die Jagd nach 





Heilung im Amerika des 20. Jahrhunderts”) im 
Jahr 2001. Er veröffentlichte damit ein auch von 
Susan Love sehr gelobtes Buch, das zu den wich- 
tigsten Büchern, die die Aktivitäten von Brust- 


krebsorganisationen kritisch ausleuchten, gehört. 


Es gibt noch eine Reihe anderer so wichtiger kri- 
tischer Bücher zu Brustkrebs, die jedoch sämtlich 
in deutscher Sprache nicht verfügbar sind (s. a. 
Anhang 1, in dem einige der wichtigsten Titel zu- 
sammengestellt sind). Eine kritische Auseinan- 
dersetzung, die unsere spezifischen nationalen 
bzw. europäischen Aspekte aufgreift und das 
Wirken von Organisationen, Industrie und Politik 
in diesem für Frauen sensiblen Bereich intensiver 
betrachtet, fehlt ebenfalls. Der kritische Dialog 
über Aktivitäten zur „Marke“ Brustkrebs — im 
Amerikanischen wird in diesem Zusammenhang 
von „Branding“ gesprochen — muss auch in Eu- 
ropa geführt werden und findet noch zu wenig 
Aufmerksamkeit. Die Legitimität zumindest ein- 
zelner Aktivitäten erscheint fragwürdig, und Inte- 
ressenlagen von Frauen und anderen Beteiligten 
im Fokus sind sehr unterschiedlich. Sie müssen 
sorgsam identifiziert und eingeordnet werden, 
um den Anliegen von Frauen gerecht zu werden 


und die Richtung nicht vollends zu verlieren. 


Lerners Buch war eines der 26 wichtigsten Bü- 
cher der „American Library Association“ im Jahr 
2001. Lerner ist Autor zahlreicher weiterer Sach- 
bücher, und er dringt in seinen Forschungen im- 
mer tiefer ein in die Geschichte der Medizin bei 
Brustkrebs. 
Krankheit öffentlich wird: Wie wir Medizin über 


2006 veröffentlichte er „Wenn 
berühmte Patienten wahrnehmen“, und im Mit- 
teilungsblatt für Medizingeschichte (Bulletin of 
the History of Medicine) erschien im Heft 81 / 
2007 der Artikel „Ill Patient, Public Activist“ 
(übersetzt etwa „Kranke Patientin, Patientenver- 
treterin“) über eine Brustkrebsaktivistin der ers- 
ten Stunde: Rose Kushner. Hierin beleuchtet Ler- 
ner Rose Kushners „Attacke“ gegen die Chemo- 
therapie bei Brustkrebs unter anderem unter den 
Gesichtspunkten von Interessenkonflikten, Medi- 


zinethik und PatientInnenvertretung. 
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„Ist die aggressive adjuvante Chemo- 
therapie das Halsted-Radikal der 


’Soer Jahre?“ 


Ins Zentrum der Betrachtungen über Rose Kush- 
ner stellt Lerner den Artikel aus dem Jahr 1984, 
in dem Kushner die adjuvante Chemotherapie 
mit der radikalen Mastektomie nach Halsted ver- 
glich (s. o. „Is Aggressive Adjuvant Chemothera- 
py the Halsted Radical of the '80s?”, 1984 im 
„Cancer Journal for Clinicians“ erschienen und 
viel beachtet). Weitestgehend unbeachtet bezie- 
hungsweise unbekannt blieb dagegen eine andere 
Tatsache, nämlich dass zwischen Rose Kush- 
ner und dem Hersteller des Brustkrebs- 
medikamentes Tamoxifen eine Zusam- 
menarbeit und finanzielle Beziehungen 


bestanden. 


Harvey Kushner, Roses Ehemann, stellte Barron 
H. Lerner ihre bis dahin unveröffentlichte Kor- 
respondenz zur Verfügung. So wurde es Lerner 
möglich, die Motivationen, diesen Artikel zu 
schreiben, und die Auswirkungen auf die Wissen- 
schaft und auf Patientinnen, die den Artikel gele- 
sen hatten, zu erforschen. Rose Kushner konnte 
schreiben - und sie vermischte ihre persön- 
liche Geschichte effektiv mit ihren wissen- 


schaftlichen Kenntnissen. 


Lerner kritisiert Rose Kushners einseitige Sicht- 
weise in Sachen Chemotherapie, die ihm sehr viel 
problematischer erscheint als ihre Kritik an der 
Halsted-Operation. Ihr Bekanntheitsgrad machte 
sie zu allem anderen als zu einer Durchschnitts- 
patientin. 1982, also zwei Jahre vor dem Erschei- 
nen ihres Artikels, erfuhr sie selbst, dass ihre 
Brustkrebserkrankung wieder fortschritt, und sie 
musste Entscheidungen treffen, verfügbare Daten 
einschätzen und ihre persönliche Balance zwi- 


schen dem vorhandenen Wissen und ihren per- 


sönlichen Risiken oder Chancen bezüglich einer 
Chemotherapie finden. In dem Artikel unter- 
streicht sie erneut ihre Sichtweise von der „Pati- 
entin als Konsumentin“ im Medizinwesen, für die 
sie eine „Vorreiterin“ war. Ihre Beziehungen zu 
Herstellern von und Vertretern für die verschie- 
denen chemotherapeutischen und hormonellen 
Agenzien werfen, so Lerner, eine Reihe von 
schwierigen ethischen Fragen auf, mit denen wir 
als Patientinnen heute in massiver Form nicht 
nur in den USA, sondern auch in Europa und 
Deutschland konfrontiert sind, oft ohne es auf 
den ersten Blick erkennen zu können und ohne 
auf entsprechende Auswirkungen wie z.B. ver- 
deckte Marketing-Strategien wirklich vorbereitet 


zu sein. 


In den frühen Jahren ihres Engagements, so 
schreibt Lerner, war Kushner hoch konfrontativ. 
Als Journalistin, die Zugang zu medizinischen 
Veranstaltungen hatte, tat sie dort routinemäßig 
ihre Meinung kund und fiel selbst Ärzten ins 
Wort. Das war besonders zum damaligen Zeit- 
punkt ein ungewöhnliches Verhalten. Allerdings 
gab es in den USA zum Zeitpunkt des Engage- 
ments von Rose Kushner eine machtvolle Frau- 
enbewegung, einen Feminismus, der ihr Rückhalt 
gab und den Boden für ihre Auftritte bereitet ha- 
ben mag. Ärzte reagierten dennoch auch mit ab- 
lehnender Haltung, die z. B. dazu führte, dass ei- 
ner dieser Ärzte ihr Buch als „ein Stück Müll“ be- 
zeichnete. Aber, so stellt Lerner fest, Kushner war 
ein ernstzunehmender Faktor. Sie kannte die 
wissenschaftliche Literatur besser als die meisten 
Ärzte, selbst besser als viele Brustkrebsspezialis- 
ten. Außerdem sah es ganz danach aus, dass sie 
eben doch „Recht hatte“. 1979, fünf Jahre nach 
ihrer Ersterkrankung, verwarf das NIH sowohl 
die „Operation in einem Schritt“ wie auch die 


Halsted-Mastektomie, was die Validität von 
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Kushners Aussagen unterstrich. Kushner über- 


zeugte jetzt auch Ärzte. 


Ihr nächstes Aktionsfeld nach der Halsted-Mas- 
tektomie wurde die adjuvante Chemotherapie. 
Die vielen offenen Fragen zu dieser Therapieform 
quälen erkrankte Frauen bis zum heutigen Tage. 
Ihr Artikel „Is Aggressive Adjuvant Chemothe- 
rapy the Halsted Radical of the ‘805?“ wurde von 
Arthur I. Holleb, dem medizinischen Direktor der 
Amerikanischen Krebsgesellschaft, unterstützt. 
In Europa und Kanada wurde damals noch sehr 
viel weniger Chemotherapie eingesetzt. Holleb 
selbst war vor allem Chirurg, der Kushner auch 
Meinungen eines „Anti-Establishments“ zugäng- 
lich machte. Barron H. Lerner stellt zunächst 
heraus, dass Rose Kushner - neben der Proble- 
matik der Entscheidungsfindung in Bezug auf 
psychoonkologische und psychologische Fakto- 
ren beziehungsweise ganz speziell hinsichtlich 
der extremen Nebenwirkungen der Chemothera- 
pie - erneut ein für erkrankte Frauen sehr 
schwerwiegendes Problem aufgriff, zu dem es zu 
dieser Zeit weder ausreichende Informationen 


noch Hilfen gab. 


Kushner sprach Ängste von Frauen, die sich einer 
bis heute gefürchteten adjuvanten Chemothera- 
pie unterziehen sollen, einfach offen aus: sie sei- 
en „toxische Regime“, im „experimentellen Sta- 
dium“, mit einer „langen Latte von Nebenwir- 
kungen behaftet, bis hin zu Spätfolgen wie der 
gefürchteten Leukämie“ usw. ... Die Daten der in 
klinischen Studien von Bonnadonna erforschten 
CMF-Chemotherapie lagen bis dahin nur mit ei- 
ner sehr kurzen Nachbeobachtungszeit vor und 
sind bis heute für Frauen nicht transparent dar- 
gelegt. Kushner befürchtete, dass diese Form der 
Chemotherapie in ihrer Wirksamkeit überschätzt 


werde, und regte sich besonders über ein Editori- 


al im angesehenen „New England Journal of 
Medicine“ auf, in dem sie als „monumentaler“ 
Erfolg be- 


schrieben wurde. Diesen „Widerwillen“ gegen „all 


beziehungsweise „spektakulärer“ 
zu freudig“ erscheinende Berichte werden auch 


heute noch viele Frauen mit Rose Kushner teilen. 


Wahrscheinlich hat sich dieser Widerwille sogar 
noch gesteigert, denn die lange Reihe der Erfolge 
ist inzwischen selbst für viele Wissenschaftler- 
Innen nicht mehr zu überblicken, während wei- 
terhin praktisch unverändert viele Frauen an 
Brustkrebs sterben müssen. Ihre feministischen 
Wurzeln waren es vielleicht, die Kushner dann 
auch noch unterstreichen ließen, dass es Männer 
sind, die die Ansicht verträten, dass Frauen mit 


Brustkrebs diese Therapien bräuchten, so Lerner. 


Zum Zeitpunkt der Veröffentlichung ihres kon- 
troversen Artikels gegen die Chemotherapie war 
Kushner bei guter Gesundheit und nahm Tamo- 
xifen ein, was bei ihr - nach eigenen Aussagen - 
keine Nebenwirkungen verursachte. Barron H. 
Lerner schreibt, dass sie sehr glücklich mit ihrer 
Entscheidung gewesen sei. Ihr Artikel wurde 
1985 von der Medizinjournalistenvereinigung 
(Medical Writer’s Association) als bester Zeit- 
schriftenartikel für Fachpublikum ausgezeichnet 
und auch viele Krebsspezialisten lobten Kushner 
dafür, dass sie jene Aussagen träfe, die die „onko- 
logische Gemeinschaft“ selbst nicht Willens zu 
treffen wäre. Ein Onkologe stellte dazu fest, dass 
er das traurige Resultat derjenigen sähe, die eine 
Chemotherapie erhalten hätten, dennoch Metas- 
tasen bekämen und schließlich trotzdem an der 
Erkrankung stürben. Ein Radiologe meinte, dass 
er sehr gerne lesen würde, wie eine Nicht-Medi- 
zinerin eine solch brillante Perspektive darstelle. 
Ein Onkologe stimmte „herzlich“ mit Kushner 


überein und vertrat die Auffassung, dass die 
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Überbehandlung mit Chemotherapie von der Tat- 
sache herrühre, dass es zu viele medizinische On- 
kologen gäbe. Lerner stellt heraus, dass Kushners 
Artikel auch eine gute Gelegenheit für „Ketzer“ 
(er verwendet den Begriff „Ikonoklast der Krebs- 
welt“) gewesen sei. Zu diesen zählt er auch Mi- 
chael B. Shimkin, der mit Kushner in den 1970er 
Jahren befreundet war und der zitiert wird mit 
dem Satz: „Wir brauchen so dringend einige ge- 
genteilige Meinungen in Bereichen, in denen das 
Establishment festgefahren und unbeweglich in 
seiner Sichtweise geworden ist.“ Nach Shimkin 
seien demnach die pharmazeutische Industrie 
und die Profite ein großes Problem, weil sie die 
Chemotherapie überhaupt erst ermöglichten, 
medizinische Onkologen beschäftigten und reich 
machten. Auf Druck von Kushner setzte das 
National Institute of Health (NIH, www.nih.gov) 
eine Konsensus-Konferenz an, die zum Ergebnis 
hatte, dass eine Chemotherapie für postmeno- 
pausale Patientinnen nur bei solchen mit befalle- 
nen Lymphknoten in Erwägung gezogen werden 
sollte, wenn sie als Hormonrezeptor-negativ ein- 
gestuft worden waren. Für Frauen mit positivem 
Hormonrezeptor fasste das Komitee zusammen: 


„Tamoxifen ist eine ausreichende Therapie.“ 


In der Folge verließen sich auch Patientinnen auf 


diese Aussage und waren erleichtert und froh. 


Heutige Behandlungsempfehlungen sehen völlig 
anders aus. Bereits wenige Monate später erfolg- 
ten Veröffentlichungen, die wiederum belegen 
sollten, dass wesentlich mehr Patientinnen mit 
Chemotherapie überleben. Bonnadonna zeigte 16 
Prozent für fünf Jahre, eine kontrollierte Studie 
mit 10.000 Patientinnen zeigte eine 22-prozenti- 
ge Steigerung der Überlebensrate, jeweils beim 
Einsatz von CMF. Ein New Yorker Onkologe warf 


Kushner vor, es sei ethisch nicht vertretbar, 


Hochrisikopatientinnen keine Chemotherapie zu 
geben, ihr Vergleich von Halsted-OP und Chemo- 
therapie sei pure Egomanie. Bonnadonna und 
andere Onkologen unterstrichen insbesondere 
die Notwendigkeit von randomisierten, kontrol- 
lierten Studien, deren Daten sehr viel besser als 
die anderer Studien seien. Kushner hatte ge- 
schätzt, dass jährlich 46.400 postmenopausale 
Frauen mit befallenen Lymphknoten in den USA 
eine adjuvante „Routine-Chemotherapie“ erhiel- 
ten. Wenn Bonnadonnas 16 Prozent stimmten, 
dann bedeutete dies, dass 7.800 Frauen profitier- 
ten. Ein Kritiker schrieb ihr dazu, dass der Vor- 
teil, dass 8.000 Frauen keinen Rückfall erlitten, 
es wert sei, die Risiken einzugehen. Kushner aber 
war anderer Meinung: „Ich denke, dass ein mar- 
ginaler Vorteil für 7.800 Frauen es nicht rechtfer- 
tigt, 46.000 einer toxischen Behandlung zu un- 
terziehen.“ Außerdem reichen auch fünf Jahre 
Nachbeobachtungszeit bei Brustkrebs nie aus. Bis 
heute wissen Frauen nicht, wie viele Patientinnen 
in welcher Behandlungssituation von welcher 
Chemotherapie wirklich profitieren. Wir wissen 
viel zu wenig über die Balance zwischen Schaden 
und Nutzen dieser Therapien, die langfristigen 
Effekte auf Leben und Umwelt, und wir wissen 
insbesondere bis heute nicht, ob die individuelle 


Patientin profitieren kann oder nur Nachteile hat. 


Auch neue Tests für sogenannten Genexpressi- 
onsprofile verschieben hier höchstens Wahr- 
scheinlichkeiten und geben doch keine Sicher- 
heit. 


Lerner arbeitet weiter heraus, dass eben nicht al- 
lein die Datenlage entscheidend sei, vielmehr trä- 
fen Frauen sehr individuelle Entscheidungen. An 
einem Ende stünde als ein Extrembeispiel Kush- 
ner, andere Frauen würden ganz andere Ent- 


scheidungen treffen, wobei er auch auf die ganz 
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unterschiedliche Aufnahme von Information auf 
Seiten der Frauen verweist. Ihren Onkologen, ei- 
nen Chemotherapie-Spezialisten, klärte Kushner 
auf: „Der große Unterschied im Denken von ei- 
nem Onkologen und mir als Patientin ist, dass ich 
befürchte, dass diese Krankheit immer tödlich 
verläuft und ich deshalb nach einer möglichst 
langen symptomfreien Zeit mit einem Maximum 
an Lebensqualität schauen muss, während Sie 
nur Heilung akzeptieren und glauben, dass die 
Vorteile der adjuvanten Chemotherapie größer 
als die Nachteile sind.“ Lerner meint dazu, dass 
Kushner sowohl Realistin als manchmal auch 


Fatalistin gewesen sei. 


Zur Nachsorge 


In einer Korrespondenz mit dem Krebschirurgen 
C. Barber Mueller diskutierte Rose Kushner über 
dessen Artikel „Asymptomatische Metastasen - 
behandeln oder nicht behandeln“, erschienen 
1983 in der Zeitschrift „Surgery“ („Chirurgie“). 
Auch dieser Artikel befasst sich mit den Diskussi- 
onen um die sogenannte „Nachsorge“, ein The- 
ma, das besonders Patientinnen und auch die 
Medizin bis heute beschäftigt. Realistisch be- 
trachtet liegen die Chancen, Brustkrebs wirksam 
etwas entgegen zu setzen, jedoch wahrscheinlich 
eher in präventiven Ansätzen, während es wenig 
realistisch erscheint, bei weit fortgeschrittener 
Erkrankung, die bereits den ganzen Körper der 
Frau erfasst hat, noch Heilung zu erreichen. So 
stimmten beide in der Meinung überein, dass 
man nach asymptomatischen Metastasen nicht 
suchen, sie jedoch behandeln sollte, wenn sie un- 


beabsichtigt entdeckt würden. Kushner stimmte 


auch mit Mueller überein, dass Metastasen ohne 
Beschwerden nur beobachtet und nicht behandelt 


werden sollten, Stand: 1982. 


Lerner schreibt weiter, dass es im Falle von 
Kushner sicher einige Onkologen gegeben habe, 
die glaubten, dass sie sie mit einer aggressiven 
können. An 


Arthur Holleb schrieb Kushner im Juni 1983 in 


Chemotherapie hätten „heilen“ 
einem Brief, dass sie momentan unsichtbare Me- 
tastasen habe, die ihr aber keine Probleme verur- 
sachten. „Ich nehme nur Nolvadex [Markenname 
von Tamoxifen], ich habe Haare auf dem Kopf, 
muss mich nicht übergeben und habe keine ent- 
zündete Mundschleimhaut, mein Blutbild ist nor- 


mal. Für mich ist das alles, was zählt.“ 


1984 zitierte Kushner noch zwei weitere Studien, 
die 1981 publiziert worden waren und ein verlän- 
gertes krankheitsfreies Überleben gezeigt hatten. 
Während sie den Artikel schrieb, erhielt sie einen 
Bericht des britischen Krebsspezialisten Michael 
Baum über seine Tamoxifenstudie, die „unglaub- 
lich gute Resultate“ zeige. Sie vermied es aber 
sorgsam, zu vermitteln, dass ihre Entscheidung 
pro Tamoxifen und contra Chemotherapie auch 
„richtig“ für andere Frauen war. Sie war damit 
eine der frühesten Befürworterinnen der Strate- 
gie, dass Frauen ihre eigenen Entscheidungen 
anhand der besten verfügbaren Daten treffen 


müssen. 


Diese Art der Entscheidungsfindung ist später im 
Modell des „shared decision-making“ wiederzu- 
finden. Lerner weist aber darauf hin, dass Rose 
Kushner auch im Zusammenhang mit Tamoxifen 
wissenschaftliche Daten und ihre persönlichen 
Erfahrungen vermischt hat. Ihre persönlichen 
Meinungen wurden jedoch objektiv zu Anleitun- 
gen für andere Brustkrebspatientinnen. Wenn 


Rose Kushner, Amerikas prominenteste Laienex- 
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pertin, Tamoxifen wählt, dann ist das, was für sie 


„das Beste“ ist, eine starke Botschaft an Frauen. 


Der Einfluss der Pharmaindustrie 


Der Einfluss der Pharmaindustrie war auch in 
Kushners Fall relevant, zeigt Lerner weiter auf. 
Zu der Zeit, als ihre Abneigung gegen Chemothe- 
rapie zunahm, wuchs ihr Vertrauen in Tamoxifen 
als alternativer Therapie. Lerner berichtet, dass 
sie Aktien von Imperial Chemical Industries 
(ICI), dem britischen Hersteller von Nolvadex, 
kaufte. 


Als 1984 die Neuauflage ihres Buches mit dem 
Titel „Alternatives“ erschien, war „eine natürliche 
Allianz“ geschaffen. ICI und ihre amerikanische 
Tochter Stuart Pharmaceuticals waren erpicht 
darauf, bei der Publikation des Buches zu helfen, 
welches nicht nur eine gute Abhandlung über die 
Krankheit, sondern auch eine wunderbare Dar- 
stellung ihres Produktes 
beinhaltete. Kushner er- 
hielt 


tungen von zwei Firmen, 


Reisekostenerstat- 


die ihr die Teilnahme an 
Veranstaltungen und den 
Verkauf ihres Buches er- 
möglichten. Stuart Phar- 
maceuticals kaufte außer- 


dem 10.000 Exemplare 





ihres Buches, um sie an 
Ärzte zu verschenken. 1987 spendete Stuart Phar- 
maceuticals auch Geld für allgemeine Unterhal- 
tungskosten von Kushners Beratungsstelle sowie 
für besondere Projekte wie den Postversand zur 
Mammographie-Gesetzgebung, den Kushner un- 


terstützte. Alles in allem also Maßnahmen, bei 


denen Wohltätigkeit und Produktmarketing 
praktisch zu einer Einheit verschmelzen, obwohl 
sie eine solche Einheit tatsächlich nicht sein kön- 


nen. 


Im Februar 1988 schrieb Kushner den Text „Nol- 
vadex and you“ für eine Patientinnenbroschüre 
von ICI. „Diese Broschüre wurde geschrieben“, 


teilte sie ihren Leserinnen mit, ‚um Deinen Ärz- 





ten zu erklären, warum Du eine ausgezeichnete 





Kandidatin für die „adjuvante“ Nolvadex-Hor- 





mon-Therapie bist“. Ihr Optimismus für das Pro- 





dukt war spürbar. An einer Stelle konstatierte sie, 
dass die beiden täglichen Pillen Nolvadex „keine 
Nebenwirkungen haben“. Zu diesem Zeitpunkt 
wurde Tamoxifen zu einer sowohl als sicher wie 
auch als effektiv geltenden und in hohem Maße 
respektierten Therapie, berichtet Barron H. Ler- 
ner. Bereits im Dezember 1986 war es von der 
FDA als Standardtherapie für Frauen mit 
postmenopausalem Brustkrebs und befallenen 


Lymphknoten zugelassen worden. 


Kushner brachte sich mit ihrem Plädoyer für Ta- 
moxifen jedoch in eine schwierige Situation, die 
sie in eine unberechenbare medizinische 
und kommerzielle Kontroverse verwickelte. 
„ich habe mein Leben auf Nolvadex verwettet“, 
übermittelte sie einem der ICI-Chefs 1984. Das 
öffentlich verfügbare Informationsangebot über 
ein Medikament, das eine so große Bedeutung für 
sie selbst hatte, war nicht unabhängig. Interes- 
senkonflikte entstanden. „Wie sollen wir heute, 
20 Jahre später, Kushners Zusammenspiel mit 
dem Hersteller von Tamoxifen beurteilen?“, fragt 
Lerner und hält dazu fest, dass die Beziehungen 
zwischen gesundheitsbezogenen Industrien, ih- 
ren Profis und Laiensprechern heute einer inten- 
siven Prüfung unterzogen werden. In den USA 


besteht eine vollständige Offenlegungspflicht 
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hinsichtlich jeglicher finanziellen Verbindung bei 
Vorträgen und Veröffentlichungen. Einige Kritik 
gab es auch für die überzeugend in der Werbung 
nachempfundenen Aspekte der Brustkrebsbewe- 
gung, die besonders auch den Hersteller von 


Tamoxifen betrafen. 


Es wäre jedoch unfair, Kushner mit unseren heu- 
tigen ethischen Standards zu messen, das stellt 
jedenfalls Lerner fest. Mitte der 1980er Jahre, als 
ihr Artikel erschien, setzte in den USA gerade der 
erste Umbruch im Umgang mit Interessenkon- 
flikten ein. Im Herbst 1984, kurz vor Erscheinen 
ihres Artikels, legte das „New England Journal of 
Medicine“ seinen Autoren die neuen Richtlinien 
vor. Seitdem sind alle finanziellen und unterneh- 
merischen Interessen anzugeben und auch viele 
medizinische Organisationen adaptierten ähnli- 
che Richtlinien. Bei uns in Deutschland haben 
wir diesen Standard nach wie vor nicht einmal im 


Ansatz erreicht. 


In den USA schließt sich mittlerweile eine Elite 
von WissenschaftlerInnen und Ärzten zusam- 
men, die die Konsequenzen finanzieller Verstri- 
ckungen und Interessenkonflikte und ihre gefähr- 
lichen Auswirkungen auf eine Medizin im Inte- 
resse des Gemeinwohls erkannt hat und folge- 
richtig den Abbau dieses Systems der Bereiche- 


rung fordert. 


Transparenz ist das Minimum 


PatientInnen und PatientInnenorganisationen 
können sich heute nicht mehr endlos mit Uner- 
fahrenheit herausreden. Sie können heute ethi- 
sche Standards wie beispielsweise die strikte 
Transparenz des Mittelzuflusses und die Verhält- 


nismäßigkeit zwischen ihren Finanzierungsquel- 


len selbstverständlich einhalten und tun es leider 
oft dennoch nicht. Viele Organisationen befassen 
sich jedoch bereits seit Jahren mit dem Thema, 
entwickeln eigene Leitlinien und veröffentlichen 
die Herkunft ihrer Spendeneinnahmen konse- 
quent. Auch die Europäische Kommission hat ei- 
ne Leitlinie für die an den europäischen Leitli- 
nien mitarbeitenden Organisationen im Umgang 
mit Spenden (Guiding Principles With Regard to 
Transparency) veröffentlicht, die jedoch bisher 
nur einen empfehlenden, nicht aber bindenden 
Charakter hat. Im Vergleich mit den im Jahr 
2009 vom amerikanischen Institute of Medicine 
veröffentlichten Empfehlungen im Report „Con- 
flict of Interest in Medical Research, Education, 
and Practice“ erscheinen die europäischen Vor- 


gaben überdies lasch. 


Rose Kushner kommentierte weder ihre Bezie- 
hungen zu ICI und Stuart Pharmaceuticals jemals 
öffentlich noch stellte jemand unbequeme Fragen 
zu einem möglichen Interessenkonflikt. Lerner 
resümiert, dass intelligente Verbraucherinnen 
auf die Idee gekommen sein könnten, dass eine 
solche Möglichkeit besteht. Kushner könnte ge- 
antwortet haben, dass das Geld des Herstellers 
von Tamoxifen ihr geholfen habe, das Buch zu 
verkaufen und die Finanzierung ihrer Beratungs- 
stelle abzusichern, sie sei aber nicht verpflichtet 


gewesen, die Produktlinie zu vertreten. 


Doch Kushners preisgekrönter Artikel zum Ver- 
gleich der Halsted-Operation mit der adjuvanten 
Chemotherapie, so Lerners Schluss, sei ein Para- 
debeispiel für das beachtliche Ausmaß des illusi- 
onären Charakters der Vorstellung, dass kranke 
Menschen gleichzeitig in der Funktion von Pati- 
enten und Patientenvertretern auftreten können, 
wenn sie derartigen Interessenkonflikten unter- 


liegen. 


17 


Eine alte Geschichte? 


Eine alte Geschichte? 


Verbraucherschutzorganisationen (wie z. B. 
Health Action International - HAI), aber auch 
WissenschaftlerInnen, die schwerpunktmäßig zu 
den Mechanismen und Strategien der Einfluss- 
nahme und Ausnutzung bzw. „Kolonisierung“ 
oder Besetzung und sogar Simulation dieses Pati- 
entInnenengagements insbesondere durch die 
Pharmaindustrie forschen (wie z. B. die kanadi- 
sche Gesundheitswissenschaftlerin Sharon Batt 
oder die irische Soziologin Orla O’Donovan), wei- 
sen seit Jahren auf bestehende Aktivitäten und 
Gefahren hin. Es sind immer wieder ähnliche 
Strategien, die mit neuen, in der Regel patentge- 
schützten teuren Medikamenten zum Einsatz 
kommen. Auch die Benutzung von Symbolen, 
Schlagworten und Ideen aus der (Frauen-) Ge- 
sundheits- und Brustkrebsbewegung in Medien 
und aktuellen Pressemitteilungen ist alltäglich 
geworden. Was Lerner beschreibt, umgibt uns 
auch hier und heute mehr und mehr. Rose Kush- 
ner war eine Art „Prototyp“, Nachfolgemodelle 


gibt es inzwischen überall: 


e DBrustkrebsbücher von Patientinnen, die auch 
von Pharmakonzernen in hohen Auflagen ge- 
kauft werden, um sie an Ärzte und Patientin- 
nen zu verschenken, wenn ihre Produkte gut 


darin abschneiden. 


e Patientinnenvertreterinnen, die wir in den in 
Deutschland vertriebenen Broschüren großer 


Pharmakonzerne antreffen. 


e Fürsprecherinnen und Initiativen, deren 
Haupteinnahmequelle ebenfalls die Pharma- 
industrie ist und deren finanzielle Verbin- 


dungen im Dunkeln schlummern. 


«e Beratungsstellen, die größtenteils von der 
Pharmaindustrie finanziert und von Patien- 
tinnen geleitet werden, um nur einiges zu 


nennen. 


Die Orientierung ist für Patientinnen damit nicht 


einfacher geworden. 


Abschließend weist Lerner auf andere Patienten 
hin, die Krankheiten ein Gesicht gegeben haben. 
So sind etwa Parkinson-Patient Michael J. Fox 
und der Krebsüberlebende Lance Armstrong in 
den USA zu den prominentesten „Gesichtern von 
Krankheiten“ geworden. Manche — wie Earvin 
„Magic“ Johnson, der an AIDS erkrankt ist - 
wurden von Pharmakonzernen sogar eingestellt, 


um bestimmte Medikamente zu bewerben. 


Wenn Rose Kushner, die „am besten informierte 
Frau überhaupt“ - so ein Zitat von Ann Landers, 
die gemeinsam mit Kushner im „National Cancer 
Advisory Board“ saß -, schon seinerzeit nicht in 
der Lage war, eine klare Linie zwischen ihren 
persönlichen Entscheidungen und den für die 
Allgemeinheit bestimmten Empfehlungen zu zie- 
hen, so können wir feststellen: Es ergeht anderen 


heute nicht besser. 
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Anhang 2 


Policy on Corporate Contributions 
Breast Cancer Action (BCAction), San Francisco, USA 
Aktualisierte — zurzeit gültige — Version vom April 2000 


Übersetzung: Gudrun Kemper, Gudrun Lüttgen 


Verpflichtende Richtlinie zur Beschaffung von Mitteln durch unterstützende 
Organisationen 


Einleitung 


Unter keinen Umständen dürfen Grundsätze oder das Programm von BCAction beeinflusst werden 
durch Firmen, die die Arbeit von BCAction mit Spenden unterstützen. BCAction kann nicht gekauft, 
nicht beeinflusst und nicht an ihrem Ziel, Brustkrebs zu bekämpfen, gehindert werden. BCAction hat 
sich während ihres gesamten Bestehens in erster Linie auf großzügige Privatspenden einzelner Mit- 
glieder gestützt. Nichtsdestotrotz zwingen die realen finanziellen Umstände BCAction dazu, auch nach 
anderen Finanzierungsquellen wie zum Beispiel solchen von Stiftungen und Organisationen zu 
suchen. 


BCAction ist sich jedoch bewusst, dass die Wirksamkeit ihrer Arbeit 

- beider Information der Öffentlichkeit, 

- inder Patientinnenvertretung und 

- inder Zusammenarbeit mit anderen Organisationen 

insbesondere in den Augen ihrer Mitglieder und der Menschen, für die BCAction arbeitet, von der 
Glaubwürdigkeit der Organisation abhängig ist. Die Quellen der Mittelbeschaffung jeder beliebigen 
Patientenvertretung können ihre politische Legitimität besonders dann untergraben, wenn die Unter- 
stützung durch Organisationen die Möglichkeit, Schlussfolgerung oder die Empfindung von einem 
Interessenkonflikt beinhalten kann. 


Die Verbandspolitik von BCAction zielt darauf, das Bedürfnis nach Sicherstellung der langfristigen 
finanziellen Gesundheit der Organisation und ihrer Langlebigkeit in Einklang zu bringen mit dem 
Wunsch, potentiell existierende oder bestehende Interessenkonflikte, die aus korporativen Spenden 
resultieren, zu vermeiden. 


Grundsätze 
Die folgenden Grundsätze entsprechen BCActions Strategie der Mitteleinwerbung: 


1. Unabhängige, nicht tendenziöse Informationen über die Diagnostik und Therapie von Brustkrebs 
setzen notwendig voraus, dass BCAction von jeglichem Anzeichen eines Interessenkonfliktes frei 
ist. Deshalb akzeptiert BCAction keine finanzielle Unterstützung von solchen Organisationen, 
deren Produkte oder Dienstleistungen Brustkrebsdiagnostik oder die Behandlung von Brustkrebs 
betreffen. 


2. Entsprechend dem Vorsorgeprinzip unterstützt BCAction jene Forderungen des öffentlichen 
Gesundheitswesens, welche bereits Anzeichen für Krebs und Brustkrebs erregende Umweltkarzi- 
nogene wahrnimmt, anstatt auf absolute Beweise für ihre Ursächlichkeit und Schädlichkeit zu 
warten. 
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In der Konsequenz daraus wird BCAction nicht wissentlich Mittel von solchen Organisationen anneh- 
men, deren Produkte oder Herstellungsverfahren direkt umweltgefährdend sind und/oder Berufs- 
krankheiten hervorrufen oder ein Ansteigen von Krebserkrankungen verursachen, noch nimmt 
BCAction wissentlich Spenden von Organisationen an, die Umwelt- und Klimaschäden oder Berufs- 
krankheiten verursachen. Außerdem nimmt BCAction keine Spenden von Organisationen an, die öko- 
logische oder berufsbezogene Vorschriften verwässern oder unterlaufen, die dem Schutze der öffentli- 
chen Gesundheitspflege dienen, und damit zu einem Ansteigen der Krebsinzidenz führen können. 


Inakzeptable unterstützende Organisationen 


Basierend auf diesen Leitprinzipien entsprechend ihrer Zielsetzung und Handlungsgrundsätze wird 
BCAction wissentlich keine Mittelbeschaffung über Organisationen folgender Kategorien akzeptieren 
(die folgende Liste ist nicht notwendig vollständig): 


Pharmazeutische Unternehmen 
Chemische Fabriken 
Öl-Konzerne 

Tabak-Hersteller 
Krankenversicherungen 
Krebsbehandlungseinrichtungen 


NABSN 


Mit dieser Richtlinie soll sichergestellt werden, dass BCAction unabhängig von äußeren Einflüssen 
ihren Aufgaben nachgehen kann und damit mögliche oder tatsächliche Interessenkonflikte vermeidet. 
Obschon wir die Auswirkungen des globalen Kapitalismus’ und die Strukturen multinationaler Kon- 
zerne verstehen, soll diese Richtlinie BCAction nicht zur eingehenden Überprüfung jeder Organisation 
zum Aufspüren von deren Einkommensquellen veranlassen. BCAction ist sich sehr bewusst, dass sich 
die Arbeitsfelder vieler Organisationen schnell ändern und dass BCAction neue Informationen über 
korporative Spender und die Auswirkungen solcher Information im Sinne dieser Richtlinie regelmäßig 
auswerten muss. Wir bestärken unsere Mitglieder und andere Interessierte im Austausch von Infor- 
mationen über Aktivitäten, von denen sie glauben, dass sie im Zusammenhang mit dieser Richtlinie 
wichtig sind. 


Mögliche Spenden von Organisationen, die problematisch sein könnten, die aber in dieser Richtlinie 
nicht ausdrücklich genannt sind, werden durch das geschäftsführende Vorstandsmitglied von 
BCAction - und wenn notwendig vom Gesamtvorstand - bewertet. Wenn Fragen auftauchen, kann 
zusätzlich ein Ausschuss aus Mitgliedern, Vorstand und neutralen Beteiligten gebildet werden, um 
Verbesserungen dieser Richtlinie zu empfehlen. 


Diese Richtlinie zur Beschaffung von Mitteln durch unterstützende Organisationen dient dem verant- 
wortlichen Vorstand und den Vorstandsmitgliedern bei den Aktivitäten zur Mittelbeschaffung als Leit- 
linie. BCAction wird den Fokus der Bemühungen um die Beschaffung von Mitteln weiterhin auf Pri- 
vatspenden legen, entweder durch direkte Spenden oder durch Spendenkampagnen. Diese Richtlinie 
soll nicht als Verbot für BCAction aufgefasst werden, Sammelspenden von Organisationen anzuneh- 
men, die durch persönliche Spenden einzelner Angestellter von ihnen oder durch Spenden der Organi- 
sation zum Gedächtnis an jemanden auf Bitte einer Erblasserin oder eines Erblassers oder ihrer bezie- 
hungsweise seiner Familie gemacht werden. Spenden dieser Art werden zweckgebunden für BCActions 
Arbeit in Umweltfragen oder für laufende Aktivitäten der Organisation für das Vorsorgeprinzip 
(Prävention) verwendet. 


Angenommen vom Breast Cancer Action Vorstand im August 1998 und verbessert im April 2000. 


Originaltext: http://bcaction.org/index.php?page=policy-on-corporate-contributions 
(Übersetzung mit freundlicher Genehmigung von Breast Cancer Action, San Francisco) 
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Für die vorliegende Online-Publikation des Projektes Breast Cancer Action Germany gab es 
von keiner Seite finanzielle Unterstützung. 


Über Breast Cancer Action Germany 


Wir sind eine unabhängige Gemeinschaft von Frauen, die sich im Kontext Brustkrebs engagieren. Wir 
wollen die bestmögliche Behandlung für alle, die von dieser schweren Erkrankung betroffen sind. Wir 
wollen aber auch, dass die Forschung über die Ursachen von Brustkrebs und über die Möglichkeiten 
der Primärprävention endlich grundlegend verbessert wird. 


Wir sind ein kreatives, privat finanziertes Low-Budget-Projekt, das grundsätzlich jegliche Finanzierung 
im Interessenkonflikt ablehnt und insbesondere keine Pharmagelder annimmt. 
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